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D
e re´cents e´crits montrent que les maladies non
transmissibles (MNT), qui e´taient autrefois conside´re´es
comme n’existant que dans les pays de´veloppe´s,
sont presque aussi ge´ne´ralise´es dans les pays en de´veloppe-
ment et les pays e´conomiquement faibles [1]. Agir dans un
contexte de faibles ressources est un dilemme e´thique pour
les soignants, afin d’assurer entre autres l’autonomie et la
bienfaisance envers les malades chroniques en fin de vie.
Les analyses culturelles, ethnographiques et ge´ographiques
sont importantes, car il peut y avoir des diffe´rences entre les
concepts occidentaux et africains sur la sante´ et la maladie [2].
Les maladies chroniques sont actuellement responsables
de 60 % de la charge mondiale de morbidite´. Elles progressent
a` un rythme tel que, d’ici 2020, les pays en de´veloppement
peuvent s’attendre a` ce que 80 % de leur charge de morbidite´
soit imputable a` ces maladies [3]. En Re´publique de´mocratique
du Congo (RDC), les facteurs de risque des MNT touchent
un adulte sur quatre habitant Kinshasa, qui est conside´re´
comme a` haut risque. Une e´tude re´cente sur la pre´valence de
certaines maladies non transmissibles (MNT), montre qu’il y a
26,7 % d’hypertendus et 15,5 % de diabe´tiques a` Kinshasa [4].
Avec ce changement e´pide´miologique, il devient impe´ratif que
Re´sume´. Ce travail vise a` documenter les repre´-
sentations des professionnels de sante´ sur les soins
palliatifs et d’accompagnement en fin de vie a`
Kinshasa. Une e´tude qualitative a e´te´ re´alise´e
aupre`s de trente me´decins et de quatre-vingt-dix
infirmiers ayant une expe´rience d’au moins une
anne´e dans six hoˆpitaux de Kinshasa accueillants
les malades en fin de vie. Les re´sultats montrent
que les professionnels de sante´ estiment que ces
soins sont chronophages. L’absence de maıˆtrise de
certaines dimensions en lien semble ge´ne´rer des
malentendus et des inquie´tudes, susceptible de
conduire a` la non-application des soins palliatifs.
Pour eux, ils repre´sentent souvent un acharnement
the´rapeutique, des soins d’hygie`ne et l’abandon
du malade. Il apparaıˆt que les freins pour mettre
en œuvre ces soins seraient lie´s a` l’absence de
formation initiale en soins palliatifs et un syste`me
sanitaire base´ sur des approches essentiellement
curatives. Les repre´sentations des professionnels de
sante´ sur les soins palliatifs et d’accompagnement
sont multiples et varie´es. Elles sont cependant, plus
structure´es chez les me´decins que chez les
infirmiers.
Mots cle´s : repre´sentations, professionnels de sante´,
soins palliatifs, RDC.
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Abstract. This work aims at documenting the
representations that health professionals in Kins-
hasa have of palliative care and end-of-life support.
This qualitative study was conducted among
30 doctors and 90 nurses with at least one year
of experience in six hospitals in Kinshasa that
receive patients at the end of life. The results show
that health professionals believe that this care is
time-consuming and that the inability to say some
things to patients and families generates misun-
derstandings and concerns likely to prevent the
application of palliative care. For them, it is often a
futile therapeutic obstinacy, added hygienic care,
and neglect of the patient. The obstacles to
implementing this care might be linked to the lack
of training about this approach and a health system
based essentially on curative approaches. The
representation of health professionals about pal-
liative care and support are many and varied. They
are, however, more structured among physicians
than nurses.
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les syste`mes de soins, qui se sont essentiellement centre´s autour
du concept de la maladie aigue¨, e´voluent pour inte´grer
l’approche palliative comme strate´gie de prise en charge.
La responsabilite´ des soignants dans le domaine de soins
palliatifs (SP) entraıˆne des questions e´thiques en regard des
facteurs environnementaux. L’OMS recommande, entre autres,
l’inte´gration de l’approche palliative dans les soins de l’infection
a` VIH/sida et exige l’e´laboration des lignes directives afin de
faciliter son de´veloppement dans les milieux de´favorise´s.
La plupart des pays a` faibles ressources ne conside`rent pas
encore les SP comme une pre´occupation me´dicale et de sante´
publique. En Afrique, la ne´cessite´ des SP est grande, en raison
de la forte charge de morbidite´. Cependant, les e´tudes montrent
que la prestation de services reste fragmentaire et incohe´rente.
Le manque de re´sultats valide´s et d’e´tudes comparatives
entre diffe´rents syste`mes de soins fait que les expe´riences des
soignants sur les SP sont peu documente´s pour le contexte
africain [5]. La RDC ne de´roge pas a` la re`gle dans ce domaine.
Promouvoir et inte´grer les SP dans le syste`me des soins de sante´
a` diffe´rents e´chelons reste un de´fi majeur.
Le pre´sent article analyse les repre´sentations que les
professionnels de sante´ a` Kinshasa ont des soins palliatifs et
d’accompagnement en fin de vie. La question de recherche e´tait
de savoir si les soignants ont une bonne repre´sentation des
soins globaux de l’accompagnement en fin de vie. Les re´sultats
de cet article permettront, a` moyen terme, qu’une prise en
charge de qualite´ pour les personnes en fin de vie se de´veloppe
dans les hoˆpitaux (et dans d’autres milieux d’accompagne-
ment), en tenant compte des opportunite´s locales. Cette
approche, qui est insuffisamment e´tudie´e dans la ville de
Kinshasa, offre une perspective d’ame´lioration de la qualite´
de vie des patients en fin de vie, en dressant un e´tat de lieu
a` travers l’analyse des repre´sentations des soignants.
Mate´riel et me´thode
Population d’e´tude
Notre e´tude se base sur des entretiens mene´s aupre`s de
professionnels de sante´ a` Kinshasa (RDC), afin d’analyser
leurs repre´sentations des soins palliatifs et d’accompagnement
en fin de vie. La population de l’e´tude est constitue´e de
trente me´decins et de quatre-vingt-dix infirmiers. Nous avons
se´lectionne´ celles et ceux qui s’occupent effectivement des
soins des personnes en fin de vie dans leur unite´ des soins et
qui ont une expe´rience d’au moins une anne´e dans le
domaine. Au total, nous avons retenu pour mener cette
enqueˆte qualitative six formations me´dicales qui prennent en
charge les personnes en fin de vie : l’hoˆpital provincial ge´ne´ral
de Kinshasa, l’hoˆpital de N’djili, l’hoˆpital Saint-Joseph, l’hoˆpital
Kimbanguiste, la clinique Bondeko et la clinique la Candeur.
Ces hoˆpitaux disposent de moyens diagnostiques et the´rapeu-
tiques ade´quats et de personnels qualifie´s et compe´tents.
Dans chaque formation me´dicale, les autorisations requises
ont e´te´ accorde´es avant ces discussions, mene´es en focus groups.
Le dispositif de l’enqueˆte
L’enqueˆte a e´te´ re´alise´e apre`s avoir explique´ le but de cette e´tude
aupre`s des professionnels de sante´. Elle s’est de´roule´e sur trois
mois, entre juillet et septembre 2011. Dix entretiens en focus
groups (FG) ont e´te´ ne´cessaires pour comple´ter les informations
de cette e´tude. Au total, trente me´decins – dont seize des
hoˆpitaux publics (HP), neuf des hoˆpitaux prive´s (HPR) et cinq
des hoˆpitaux confessionnels (HC) – et quatre-vingt-dix infirmiers
(dont trente-sept, trente-neuf et quatorze, respectivement issus
de HP, de HPR et de HC) ont participe´ a` cette enqueˆte, formant
ainsi dix FG. Il y a eu quatre FG dans les HP, deux dans les HC
et quatre dans les HPR. Les professionnels de sante´ enqueˆte´s
travaillaient dans les services de chirurgie, de me´decine interne,
de pe´diatrie et de gyne´cologie dans les hoˆpitaux de re´fe´rence
se´lectionne´spour ce travail. Lesentretiens e´taient anime´s par trois
professionnels de sante´ ayant une expe´rience d’au moins deux
ans dans les soins des malades chroniques en fin de vie.
Ces derniers ont suivi les consignes pour diriger les se´ances et
coordonner les de´bats. Ils ont e´te´ forme´s sur le guide d’entretien
de l’e´tude pour FG [6]. Un pre´test a e´te´ re´alise´ dans deux centres
hospitaliers n’ayant pas fait l’objet d’enqueˆte. Les discussions
e´taient enregistre´es syste´matiquement apre`s un consentement
e´claire´ des participants
Contenu de l’entretien
Le guide d’entretien contenait les aspects ci-apre`s : les
de´finitions des soins palliatifs et d’accompagnement en fin de
vie, les freins lie´s a` la prise en charge de qualite´ en fin de vie, les
similitudes et diffe´rences entre SP et soins d’accompagnement
en fin de vie, les besoins en SP, les compe´tences requises
pour les SP et les dimensions des SP notamment physique,
relationnelle, psychologique, morale, sociale et spirituelle
(tableaux 1-3).
Tableau 1. Repre´sentations des professionnels de sante´ sur les de´finitions et les freins des SP
(extraits des focus groups pre´sente´s en fonction des cate´gories professionnelles et des hoˆpitaux)
Table 1. Health professionals representations of the definitions of and obstacles to palliative care
The`mes discute´s Verbatim
Repre´sentations des professionnels de sante´
sur les de´finitions des SP et soins d’accompagnement
De manie`re cate´gorielle :
les SP ame´liorent la qualite´ de vie et prolongent la vie (me´decins HC)
les SP permettent au malade de vivre le mieux possible et mourir dignement (infirmiers HPR)
les SP encouragent l’abandon des malades (70 % des infirmiers et me´decins HP et HPR)
Repre´sentations sur les freins a` la prise
en charge de qualite´ en fin de vie
Pour la majorite´ (80 %) :
les freins sont culturels et financiers. Le curriculum d’enseignement n’aborde pas
les aspects d’accompagnement des malades chroniques. Le syste`me de sante´ se focalise
sur les maladies infectieuses et parasitaires
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Analyse des entretiens
Pendant les entretiens, tout a e´te´ enregistre´ de fac¸on brute. Les
discussions ont e´te´ enregistre´es puis transcrites inte´gralement.
De fac¸on syste´matique, l’analyse intercate´gorielle a pre´ce´de´
l’analyse intracate´gorielle. Les propos des me´decins ont
e´te´ analyse´s se´pare´ment de ceux des infirmiers, pour ensuite
chercher les points communs et en faire ressortir les diffe´rences.
Il s’agit d’une approche ouverte et inductive. L’analyse
the´matique et comparative a e´te´ faite en tenant compte des
caracte´ristiques professionnelles des groupes.
Re´sultats
La dure´e moyenne des entretiens e´tait de 60 mn (minimum
de 45 mn et maximum de 90 mn). L’aˆge me´dian e´tait de 28 ans
dans les HP, de 28,5 ans dans les HPR et de 30 ans dans les HC.
Lesminimums d’aˆge e´taient de 24 ans dans lesHP, de 23 ans dans
les HPR et de 25 ans dans les HC. Les maximums d’aˆge e´taient de
62 ans dans les HP, 63 ans dans les HPR et 41 ans dans les HC.
Repre´sentations sur les soins palliatifs
et d’accompagnement
Pour 70 % des professionnels de sante´, les SP sont des soins
chronophages et difficiles a` appliquer dans les hoˆpitaux, par
manque de moyens me´dicaux et techniques.
Soixante pour cent des FG ne formulent pas une explication
claire sur la prise en charge globale des malades et des proches
ne´cessaires dans ces circonstances. Les SP soulagent premie`re-
ment la souffrance dumalade et de son entourage. Aucun groupe
n’aborde l’aspect d’e´thique dans ce genre de soins. Cette
responsabilite´ a` l’e´gard d’autrui est du domaine de l’e´thique.
Soixante-dix pour cent des groupes tentent d’e´voquer lemanque
de moyens financiers alloue´s a` la sante´ par le gouvernement
congolais, ce qui limite les soins de qualite´ en ge´ne´ral.
Distinctions entre soins palliatifs
et d’accompagnement
Besoins en soins palliatifs
Les besoins en SP doivent eˆtre formule´s par les familles et non
par les professionnels de sante´. Plus de 50 % des professionnels
de sante´ disent que les familles africaines cherchent a` tout prix la
gue´rison meˆme devant les cas incurables. Cela est lie´ a` des
croyances qui ont cours dans la population. Les me´decins
he´sitent a` aborder les SP. Cette dissyme´trie est pourtant
responsable du caracte`re paternaliste de la relation me´dicale.
Soixante-dix pour cent des FG affirment que les personnes ne
demandent rien ; il faut donc beaucoup d’e´coute, ainsi que de la
patience pour attendre la demande. Plus de 70 % des FG
de´clarent que la prescription de morphine n’est pas facilement
accepte´e par certaines familles. La re´ticence des familles serait
Tableau 3. Repre´sentations des professionnels de sante´ sur les compe´tences en SP
(extraits des focus groups en fonction des cate´gories professionnelles et des hoˆpitaux).
Table 3. Representations of health professionals about their skills in palliative care (results from focus groups,
presented according to occupational category and hospital)
The`mes discute´s Verbatim
Repre´sentations sur les compe´tences
spe´cifiques des SP
Pour la majorite´ :
peu d’enqueˆte´s (20 %) citent les compe´tences spe´cifiques et requises pour les SP et soins d’accompagnement
De manie`re cate´gorielle :
cre´er la compe´tence relationnelle et communicationnelle spe´cifique entre soignant-soigne´ (infirmiers HP et HPR)
ge´rer les angoisses, les diverses difficulte´s et proble`mes des proches de malade (me´decins HC)
faire participer les proches dans la prise de toute de´cision (me´decins HPR)
encourager, accompagner, motiver et organiser le retour a` domicile des malades chroniques (me´decins
et infirmiers HP et HPR)
travailler en e´quipe pluridisciplinaire, e´couter le malade et ses proches (30 % des me´decins HC)
soutenir psychologiquement et spirituellement le malade et famille (30 % des infirmiers HC)
s’occuper des dimensions sociales et morales de malade (me´decins et infirmiers HC et HP)
Tableau 2. Repre´sentations des professionnels de sante´ sur les similitudes, diffe´rences et besoins en SP
(extraits des focus groups pre´sente´s en fonction des cate´gories professionnelles et des hoˆpitaux)
Table 2. Representations of health professionals about palliative care and support: their similarities, differences, and the needs for each
(results from focus groups, presented according to occupational category and hospital)
The`mes discute´s Verbatim
Repre´sentations sur les similitudes et diffe´rences
entre SP et soins d’accompagnement
De manie`re cate´gorielle :
les 2 concepts ne sont pas les meˆmes (20 % des me´decins HC et HP). Pour eux, chaque concept
poursuit un but distinct et s’applique diffe´remment en pratique
les 2 concepts sont synonymes et spontane´ment peu diffe´rents (80 % des infirmiers HP et HPR)
Repre´sentations sur les besoins en SP des malades
chroniques en fin de vie
Pour la majorite´ (70 %) :
les besoins en SP doivent provenir des familles. La morphine n’est pas accepte´e par les familles
De manie`re cate´gorielle :
c’est la famille qui doit faire cette demande (me´decins HP). La plupart de famille ne demande rien,
ce qui ne´cessite assez d’e´coute (70 % des me´decins et infirmiers HPR)
la morphine ve´hicule un pre´juge´ de pousser le malade vers une mort certaine (70 % des me´decins
et infirmiers HP et HC)
Me´decine et Sante´ Tropicales, Vol. 24, N8 1 - janvier-fe´vrier-mars 2014 85
Soins palliatifs
© John Libbey Eurotext, 2014
due au fait que la morphine signifie une mort certaine, une
pre´cipitation douce.
Quatre-vingts pour cent des professionnels de sante´ pensent
que l’accompagnement est une partie inte´grale des soins
palliatifs : « c’est la meˆme chose ». Un groupe des HC et un autre
des HP ont e´mis le jugement que ces deux concepts ne sont
pas les meˆmes. Selon eux, l’accompagnement s’appuie sur les
soins d’hygie`ne, les SP e´tant plus des soins de confort. Les autres
groupes pensent que ce sont des synonymes et soulignent
spontane´ment peu de diffe´rences entre les deux notions.
Compe´tences requises des professionnels
Vingt pour cent des enqueˆte´s signalent les compe´tences requises
pour les professionnels de sante´ en charge des SP. Seuls deux
groupes (F2 et F7) ont cite´ la compe´tence relationnelle et
communicationnelle entre les soignants, le malade et la famille.
Ge´rer les angoisses, les diverses difficulte´s et proble`mes des
proches des malades, faire participer les proches a` la prise de
toute de´cision, encourager, accompagner, motiver et organiser
le retour a` domicile du malade en fin de vie ne sont pas assez
cite´s voire sont ignore´s. Trente pour cent des groupes ont cite´
le soutien psychologique et spirituel, le travail en e´quipe
pluridisciplinaire ou l’e´coute du malade et de ses proches.
La dimension physique a e´te´ aborde´e comme e´tant capitale
pour les soins palliatifs. Au Congo, le soulagement de la douleur
est ancre´ a` tous les niveaux du syste`me de soins, dans le souci
et la recherche de la gue´rison de la maladie aigue¨ ou maladie
chronique, meˆme si le stade est avance´. Les dimensions sociales,
psychologiques et spirituelles ont e´te´ cite´es par trois groupes
(F1, F2, F5). Aucun n’a aborde´ la me´decine traditionnelle, ni les
soins continus globaux de fin de vie. Cette expression de « fin de
vie » est ambigue¨.
Discussion
Cette e´tude exploratoire aborde qualitativement les repre´senta-
tions des soins palliatifs des professionnels de sante´ a` Kinshasa.
Les re´sultats permettent de de´gager quelques pistes de re´flexion
sur l’applicabilite´ de cette approche dans les pratiques et de
relever un certain nombre d’obstacles et de freins locaux.
Les compe´tences et capacite´s
en soins palliatifs
Diverses e´tudes ante´rieures mene´es aupre`s des professionnels
de sante´ sur les soins en fin de vie montrent que la communi-
cation serait une compe´tence particulie`re et doit eˆtre aborde´e
d’une manie`re sensible [7]. Une communication efficace est
conside´re´e comme essentielle pour la prestation de soins de
qualite´ en fin de vie. La me´decine palliative est une approche
de grand inte´reˆt a` venir et qui appelle a` valoriser la communi-
cation pour les soins de qualite´ [8]. Cette taˆche exige une
certaine confiance et surtout une relation soignant-soigne´. Vu le
de´sespoir, cette communication est souvent centre´e sur les
questions religieuses et spirituelles [9]. Le malade est unique.
Le soin doit eˆtre personnalise´ tout en respectant la conception
holistique et inse´parable du corps.
Les professionnels de sante´ enqueˆte´s e´taient peu capables
de communiquer sur l’approche palliative et conside`rent celle-
ci difficile a` faire dans l’environnement culturel a` Kinshasa.
Ce re´sultat corrobore celui de Trovo de Arau¨jo et de Moore
[10, 11] selon lesquels, la majorite´ des enqueˆte´s avait montre´
une mauvaise connaissance en ce qui concerne les strate´gies
de communication. Les composantes des soins efficaces et de
compassion a` la fin de vie exigent une bonne communication
avec les malades et les familles.
Le de´veloppement de la formation continue est ne´cessaire
dans les questions des soins de fin de vie. Cette transition vers la
me´decine palliative exige dans un premier temps une formation
des professionnels de sante´ sur le terrain entre autres dans
le cadre de stages [12, 13]. Les compe´tences spe´cifiques
(et transversales) vont permettre une prise en charge globale
centre´e sur le malade en fin de vie et ses proches (famille
et entourage) adapte´e aux besoins et aux inte´reˆts locaux.
Le de´veloppement des compe´tences individuelles va conduire
au fur et a` mesure aux compe´tences collectives. Les taˆches
spe´cifiques et les compe´tences sont les e´le´ments cle´s dans la
pratique des SP [14]. Ces compe´tences sont pourtant ne´cessaires
et spe´cifiques dans des contextes des pays a` faibles ressources
dont la RDC. Il faudrait de´velopper des programmes de
formations continues sur les soins en fin de vie pour combler
des lacunes de compe´tences des soignants [15]. Toute formation
insuffisante en matie`re des SP me´rite d’eˆtre pallie´e par un
encadrement approprie´ sur terrain. Les anne´es d’expe´riences
pratiques ont une influence positive sur les compe´tences [16].
Les donne´es de cette e´tude montrent que les compe´tences
des professionnels de sante´ en SP a` Kinshasa semblent faibles.
L’activite´ professionnelle est la seule source de connaissances
des soignants a` Kinshasa sur les SP. Ceci cre´e des variations
de repre´sentations de ces soins. Elles sont a` la fois pratiques
et techniques. Bien que les me´decins semblent structurer
leurs repre´sentations par rapport aux infirmiers, en ge´ne´ral,
leurs discours sont peu pre´cis et base´s sur de faibles bases
scientifiques [17]. Plus de 80 % des me´decins et infirmiers ont
manifeste´ la volonte´ d’eˆtre forme´ en SP pour ame´liorer la qualite´
de la prise en charge des patients en fin de vie. L’introduction
dans le programme e´ducatif est souhaite´e et ne´cessaire en
dernie`re anne´e de formation [14, 15]. Certaines e´tudes montrent
qu’en Afrique, les personnes pre´fe`rent mourir a` domicile
[18-20]. Les professionnels de sante´ des hoˆpitaux prive´s sont
confronte´s a` ces demandes et re´pondent quotidiennement aux
souhaits des familles, du fait du manque des soutiens financiers
pour supporter les soins. Les professionnels de sante´ peuvent
bien organiser le retour a` domicile d’un malade en fin de vie
malgre´ les environnements pauvres en ressources. Le contexte
social a` Kinshasa semble eˆtre favorable a` de telles strate´gies
novatrices. Une attention clinique aux dimensions psychologi-
ques et physiques dans les soins est essentielle pour atteindre
le bien-eˆtre optimal [21]. En conse´quence, l’e´coute attentive
du malade cre´e la confiance soignant-soigne´ et permet des
contacts re´guliers afin de rassurer le malade et ses proches tout
en respectant la confidentialite´ et la vie prive´e.
En Afrique, les gue´risseurs traditionnels [22, 23] sont les
premiers praticiens contacte´s par le malade et sa famille.
Ils proposent des approches holistiques et culturelles plus
acceptables que la me´decine occidentale. Ceci confirme sa
place dans la socie´te´.
La me´decine traditionnelle serait a` l’origine des nombreux
troubles re´naux et cardiaques du fait de l’administration intem-
pestive des me´dicaments indige`nes aux dosages et proprie´te´s
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non connus [22]. Avec l’exode rural duˆ aux conflits arme´s et
suite a` la pre´carite´ financie`re, de nombreux malades a` Kinshasa
sont ceux qui acceptent facilement les produits indige`nes.
Les dimensions des soins palliatifs
La primaute´ du controˆle de la douleur, de l’assistance
psychologique, morale, familiale et sociale reste l’e´le´ment
essentiel des soins globaux. Les SP offrent au malade et a` sa
famille la meilleure qualite´ de vie et la plus grande autonomie
possible. La philosophie du syste`me sanitaire en Afrique
subsaharien est base´e sur « le curatif ». L’aspect d’accompa-
gnement est presque quasi inexistant. La culture locale ve´hicule
l’ide´e des gue´risons miracles meˆme si le stade de la maladie est
avance´. Dans ce contexte et a` Kinshasa en particulier, la fin
d’une vie est difficile a` aborder.
Les SP sont les soins holistiques, diffe´rents des soins de
soutien visant les obstacles physiques et e´motifs [24]. L’acce`s sera
mis sur les besoins sociaux, e´motionnels et culturels des malades
et de leurs proches. Les professionnels de sante´ doivent dire la
ve´rite´ au malade. Cette ve´rite´ va adoucir l’e´motion basale trop
insoutenable par la socie´te´ et l’entourage du malade [25].
Informer le malade augmente la qualite´ des soins en fin de vie.
Tout ce qui est physique est en corre´lation avec l’e´tat e´motionnel
et social. 70 % des enqueˆte´s pensent que dans les SP il y a
possibilite´ de donner beaucoup des me´dicaments et des soins
couˆteux (acharnement the´rapeutique), l’abandon du malade et
des soins d’hygie`ne. Si les limites raisonnables de la me´decine
curative sont atteintes, le malade devrait be´ne´ficier d’un autre
type d’approche, celui d’accompagnement.
Les professionnels des HC semblent eˆtre encadre´s, forme´s
sur le terrain et plus motive´s. Ces hoˆpitaux sont mieux finance´s
et inte`grent des dimensions religieuses et la notion de charite´.
La philosophie des soins palliatifs se fonde plutoˆt sur la
compassion [26]. Certains professionnels conside`rent que les SP
visent les dimensions psychologiques et spirituelles. Certaines
e´tudes au Be´nin [27] et au Ghana [28] ont montre´ que les
dimensions sociopsychologiques sont ne´glige´es en Afrique
alors que leur soutien dans la prise en charge peut re´duire
l’exclusion sociale de malade.
Les freins lie´s a` la prise en charge
de qualite´ en fin de vie
Les me´decins et infirmiers enqueˆte´s citent majoritairement le
facteur culturel, le manque de financement et l’inexistence
dans le curriculum d’enseignement des aspects relatifs aux
soins de qualite´ en fin de vie comme les freins potentiels des SP
dans les hoˆpitaux a` Kinshasa.
Les professionnels des hoˆpitaux publics travaillent souvent
dans des conditions pre´caires avec de faibles ressources.
Ces conditions ont un impact ne´gatif sur la qualite´ de soins en
ge´ne´ral. Un effort conside´rable sur le renforcement des
compe´tences spe´cifiques des soignants doit eˆtre encourage´
et soutenu pour administrer des soins humanise´s. Les SP sont
dans la plupart de cas assure´s par les gens qui n’ont entrepris
aucune formation dans ce domaine [29]. Ces observations
rejoignent celles d’autres e´tudes qui ontmontre´ que les questions
politiques et la rarete´ des ressources pour la formation de base
et continue semblent eˆtre les facteurs communs limitant les SP
dans la plupart des pays [30, 31].
Les SP sont encore un concept relativement nouveau
dans un contexte comme la RDC et les services se de´veloppent
face a` un besoin croissant [30, 32]. Le besoin e´ducatif relatif
aux SP a e´te´ de´montre´ dans une e´tude en E´gypte et une re´forme
a e´te´ entreprise pour augmenter la qualite´ de soin en fin de vie
[17]. L’accent devrait eˆtre dirige´ vers l’e´ducation formelle des
acteurs et la sensibilisation du public et des pouvoirs publics.
Les besoins en soins palliatifs
Les SP et les soins d’accompagnement sont deux concepts
synonymes, et cela est valable pour la majorite´ des enqueˆte´s.
Par contre, certains les diffe´rencient seulement par le fait que
les SP s’appliquent avant les soins d’accompagnement. Les
professionnels de sante´ disent qu’une prise en charge ne se fait
qu’a` la demande du malade et/ou de la famille. D’autre part, le
malade/famille pense que les professionnels sont mieux place´s
pour proposer une prise en charge globale et ade´quate. Cette
ine´galite´ de savoir justifie la dissyme´trie a` caracte`re paternaliste
de la relation me´dicale. Ceci pourrait justifier que les besoins
ne sont pas exprime´s clairement, mais existent. Cette observa-
tion rejoint l’e´tude mene´e a` Kinshasa [33] qui montre que les
malades en phase terminale ont ne´anmoins besoin des soins
pour ame´liorer la qualite´ de leur fin de vie. Les familles
demandent plus de traitements me´dicamenteux. Il est important
d’interpre´ter avec pre´caution les demandes subjectives lorsque
la famille se substitue au malade [34-36]. Dans le contexte
traditionnel africain, la famille assure la grande partie des soins
d’hygie`ne et le support religieux dans les structures sanitaires.
Elle a toujours une forte expe´rience pour accompagner les
malades. Souvent, la famille envisage d’amener lemalade vers la
me´decine traditionnelle ou dans un lieu de culte (e´glise) a` la
recherche d’une e´ventuelle gue´rison. Malheureusement, ce
parcours enfonce d’avantage le malade et l’obligera a` retourner
parfois tardivement dans les structures des soins.
Notre e´tude pre´sente quelques limites. Il s’agit d’une e´tude
qualitative avec des the`mes assez ge´ne´ralistes sur les SP. Les focus
groups e´taient he´te´roge`nes et constituent une limite possible
en de´pit de confrontation des ide´es. La dure´e des entretiens a
permis a` chaque cate´gorie d’exprimer leurs repre´sentations.
Cependant, la pre´sence de me´decins et soignants dans un meˆme
focus group et la dure´e parfois courte des entretiens de certains
groupes (60 mn) sont des e´le´ments qui peuvent faire en
sorte que chacun n’a pu pleinement s’exprimer. Toutefois, ces
repre´sentations refle`tent la pratique courante sur la prise en
charge des malades chroniques et en fin de vie a` Kinshasa.
L’e´tude montre que les repre´sentations des professionnels de
sante´ sur les SP sont multiples et varie´es. Il y a un univers des
repre´sentations meˆme dans chaque cate´gorie professionnelle.
L’activite´ professionnelle est la grande source de connaissances.
Le curriculum de formation n’aborde pas les aspects relatifs aux
SP. Les repre´sentations semblent eˆtre plus structure´es chez les
me´decins que chez les infirmiers. Laquestionde la repre´sentation
des SP des malades en fin de vie est re´cente dans l’histoire de
sante´ en RDC. D’autres e´tudes dans le pays s’ave`rent ne´cessaires
pour renforcer nos re´sultats. Il serait ainsi inte´ressant de mieux
analyser les repre´sentations de la vie et de lamort et appre´hender
les tensions entre formation me´dicale occidentale et contexte
de vie africain dans lesquelles se trouvent les soignants et les
patients. Nous n’avons de plus pas aborde´ une re´flexion critique
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sur le contexte actuel et la politique de la RDC avec un conflit
arme´ en cours et la possibilite´/ne´cessite´ des soins palliatifs
dans ce contexte de pe´nurie globale.
Les SP tels qu’applique´s dans les pays de´veloppe´s peuvent
ne pas eˆtre applicables inte´gralement ni « importable » dans le
contexte africain a` faibles ressources. En RDC, des mode`les des
SP transposables et contextualise´s pour la population sont
a` rechercher. Il faut essayer de ne pas privile´gier une volonte´ de
me´dicalisation massive de la fin de vie avec imposition a` toutes
les socie´te´s d’un mode`le de soins palliatifs qui ne paraıˆt ni
souhaite´ ni compris. La pre´sente e´tude nous a permis de
formuler aupre`s des professionnels l’importance d’aborder au
sein des e´quipes pluridisciplinaires les aspects des SP et la
manie`re de les inte´grer dans la prise en charge de malades
chroniques et/ou en fin de vie. Cela de´bouche entre autres sur
la ne´cessite´ de former et informer les professionnels de sante´
des buts et objectifs des SP et de la manie`re de les introduire
dans les diffe´rents contextes de soins.
Conflits d’inte´reˆt : aucun.
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